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1. Resumen

Este trabajo se propuso comprender el proceso de aceptacion familiar de la
discapacidad de nifos. Esta tematica resulta importante para el campo de la psicopedagogia
ya que examina las formas de acompafiamiento familiar en el desarrollo evolutivo de una
persona con discapacidad, a la vez que fomenta un abordaje integral de la discapacidad en
nifos nifo. La figura del psicopedagogo es vital para idear actividades y herramientas que
permitan potenciar las diferencias subjetivas de un nifio con discapacidad, enriqueciendo y
potencializado sus fortalezas. Para realizar el presente trabajo se optd por un formato de
tipo cualitativo, desde un disefio basado en la Teoria Fundamentada. Se llevaron a cabo
entrevistas semi estructuradas a 8 padres/madres de chicos con discapacidad que asisten al
Centro Psicoterapéutico ABBA, ubicado en la zona oeste de la Provincia de Buenos Aires.
Luego, se pusieron en comun los observables recurrentes para sacar conclusiones alusivas a
la tematica a investigar. Los resultados obtenidos dieron cuenta que los padres de chicos
con discapacidad atraviesan un proceso que va de la negacion a la aceptacion e inclusion,
en el cual resulta relevante un acompafiamiento psicoterapéutico centrado en la familia, que
contenga y guie las acciones que favorecen el desarrollo y la calidad de vida de todo el
grupo familiar. A modo de conclusion se planted la necesidad de un trabajo en diferentes
ambitos sociales (politico, cultural y escolar) que ayude a re-significar la discapacidad y

lleve a cabo la inclusion.



2. Introduccion

Segun Fernandez (2004) “una enfermedad significa una crisis, ya que produce cierta
desorganizacion e impacta en cada miembro de la familia de modo diferente. Para poder
adaptarse a estos cambios se ponen en funcionamiento mecanismos de autorregulacion,
generandose cambios en las interacciones lo que puede llevar al equilibrio o desequilibrio y
asi poner en riesgo el bienestar del enfermo y la funcionalidad familiar” (pag. 34). Y la
crisis se entiende como un momento de desorden en el que las personas enfrentan

circunstancias que no pueden abordar con los recursos que estan acostumbradas.

Desde aqui, una pareja que tiene un hijo con discapacidad, afronta una crisis desde
el momento del diagnodstico, y va desde el desequilibrio o la negacion hasta la
reorganizacion y la aceptacion de las nuevas circunstancias que se presentan. En este
proceso, resulta importante un acompafnamiento psicoterapéutico que contenga y trabaje
con todo el grupo familiar, guiandolos en las acciones més adecuadas para el desarrollo
evolutivo del chico con discapacidad y para una buena calidad de vida de toda la familia.
Tal como sostiene Vigotsky (2006), el desarrollo evolutivo de una persona no es
independiente del contexto sociocultural y familiar en el que estd inmersa. Desde aqui, la
intervencion psicopedagogica es primordial en el abordaje de la discapacidad ya que,
integra el proceso familiar, beneficiando el desarrollo del nifio con discapacidad, pues
acompana la reorganizacion de roles y funciones, a la vez que orienta las acciones y las
decisiones de la familia, de manera que se potencien las capacidades del nifio en su maxima
posibilidad, se re-signifique el concepto de discapacidad y se desarrolle su

autodeterminacion, propiciando una mejor calidad de vida individual y familiar.

En este sentido, uno de los aspectos mds importantes a decidir, es el tipo de
escolarizacion que va a recibir el hijo. En Argentina, no sélo estd la posibilidad de una
Educacion Especial sino también las nuevas propuestas pedagdgicas que trabajan con
Necesidades Educativas Especiales y que adaptan los contenidos curriculares a las

particularidades de cada chico con discapacidad. Sin embargo, si bien hay una legislacion
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(como es la Convencion sobre los Derechos de Personas con Discapacidad (2006) y la Ley
de Educacion Nacional N° 26206, aprobada el 14 de diciembre de 2006), todavia la

inclusion educativa es materia pendiente (Kligman y Kanje, 2014).

En esta misma linea de andlisis, Albergucci (2006) sefiala que las tendencias
pedagogicas actuales destacan la necesidad de la integracion de la educacion especial con la
escolaridad comun. El autor explica que de esta manera, la discapacidad no es entendida
como déficit sino como una dificultad de aprendizaje que puede tener cualquier chico y no
solo quien tiene una discapacidad, y por lo tanto, se conforman ambientes plurales y

heterogéneos que valoran y respetan la diversidad.

Respecto a esto, Booth (2000) afirma que es necesario un trabajo con valores no
solo en el d&mbito escolar sino también desde lo politico y lo cultural, para que se conforme

una sociedad inclusiva en la que se respete la diversidad.

Asi entonces, el presente trabajo se propone comprender la complejidad que
presenta el proceso de aceptacion e inclusion de la discapacidad, a partir del
acompafiamiento psicoterapéutico, focalizando en padres de chicos que asisten a un centro

psicoterapéutico, ubicado en la zona oeste de la Provincia de Buenos Aires.



3. Marco teorico

3.1 Concepto de Discapacidad

El término “discapacidad” fue aceptado por la Real Academia Espafiola de la Len-
gua hace diez afios y en reconocimiento del gran poder del lenguaje para influir y crear im-
presiones, el diccionario de la RAE, utiliza el término “discapacidad” en todas sus publica-

ciones.

El uso del término reconoce que todos los individuos con discapacidades tienen
mucho que contribuir a nuestra sociedad, sin embargo, los modelos conceptuales que expli-
can la discapacidad han transitado del modelo médico al modelo social. Esta transicion de
modelos se da producto de la lucha que comienza en la década del 60 y 70 del siglo XX,
protagonizada por las personas con discapacidad y sus familias, quienes exigian el recono-
cimiento de sus derechos como ciudadanos. Esto se da especialmente en Estados Unidos y

en Gran Bretana.

El modelo médico considera la discapacidad como un problema “personal” directa-
mente causado por una enfermedad, trauma o condicion de salud, que requiere de cuidados

médicos prestados en forma de tratamiento individual por profesionales.

El modelo social considera el fendémeno como un problema social. Desde el punto
de vista de la integracion de las personas con discapacidad en la sociedad, la discapacidad
no es un atributo de la persona, sino un complicado conjunto de condiciones, muchas de las

cuales son creadas por el ambiente social.



Para Swain (1993) este Modelo Social considera que “existen diversos elementos en
el entorno fisico o social de la persona que limitan o restringen su vida (handicaps o barre-
ras), como son: las actitudes, el lenguaje y la cultura, la organizacion y la distribucion de
los servicios de asistencia e instituciones, y las relaciones y estructuras de poder que consti-
tuyen la sociedad” (pag. 84). Desde aqui, este modelo concibe la discapacidad mas como la
restriccion social que aisla y excluye a la persona de la plena participacion en la vida social,
que como una consecuencia de las condiciones particulares (de la naturaleza) del individuo.
Por lo tanto, Swain plantea dos premisas importantes: en primer lugar, las causas que origi-
nan la discapacidad son preponderantemente sociales. Segin este autor, no son las limita-
ciones individuales las raices del problema, sino un mundo construido sin considerar la
discapacidad. Esto coincide con la afirmacion dada por la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con discapacidad (2006) en su Preambulo: “la discapacidad es un concepto
que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las ba-
rreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la

sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (pag.1)

Por otro lado, Swain (1993) también considera que las personas con discapacidad
tienen mucho que aportar a la sociedad, pero esto se encuentra intimamente relacionado con
la inclusion y la aceptacion de la diferencia por parte de la sociedad. En este sentido, La
Convencion anteriormente citada también expresa en su Preambulo lo siguiente: “Recono-
ciendo el valor de las contribuciones que realizan y pueden realizar las personas con disca-
pacidad al bienestar general y a la diversidad de sus comunidades, y que la promocion del
pleno goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales por las personas con
discapacidad y de su plena participacion tendran como resultado un mayor sentido de per-
tenencia de estas personas y avances significativos en el desarrollo econdmico, social y

humano de la sociedad y en la erradicacion de la pobreza” (pag.3)

Asi entonces, ésta perspectiva no solo sostiene que toda vida humana es igualmente

digna, sino también que es fundamental que se consideren las necesidades de las personas



en todos los contextos sociales, no solo en el laboral o educativo, sino también en el fami-
liar, tiempo libre, cultural, deportes, entre otras actividades que permiten una mayor parti-

cipacion en la vida social y por lo tanto mejor calidad de vida.

3.2 Familia y Discapacidad

Segtin De Jong (2005), la familia es una institucién de la sociedad y una organiza-
cion material, podriamos hablar de ella como una particular forma de organizacion institu-
cional, que se da en un tiempo y en un espacio, donde se comparten responsabilidades en
funcion o con la finalidad de la reproduccion de la vida, y que utiliza y necesita de determi-

nados medios para lograrlo.

La familia, si bien constituye una institucion en si misma, en tanto es un cuerpo
normativo, juridico, cultural, que vehiculiza valores, costumbres, leyes, reglas que determi-
nan formas de produccidn y reproduccion social, en su materializacion esta atravesada por
multiples instituciones como: el matrimonio, el trabajo, la justicia, la salud, la educacion,

entre otras.

Asi entonces, la familia tiene una autonomia relativa en cuanto al orden social esta-
blecido formal y simbdlicamente, que se manifiesta en la vida cotidiana. Ademas, es tam-
bién un grupo, con un tiempo y espacio compartido, donde cada sujeto tiene su propia re-

presentacion interna de lo que constituye el escenario familiar.

Por lo tanto, podriamos hablar de la familia como una organizacion institucional y
grupal, producto de multiples relaciones que se va constituyendo en el interrelacion de lo
instituido (orden familiar socialmente establecido) e instituyente, donde la relacion entre
necesidad y satisfaccion esté ligada a la representacion familiar y social de sus miembros y

el contexto.



De acuerdo a como se de esta interrelacion es que la familia puede constituirse co-
mo una organizacion objeto o sujeto. En el primer caso, tiene mayores posibilidades de
desintegrarse, ya que esta regulada por lo instituido socialmente y lo reproduce. De manera
que, tiene resistencia a los cambios, lo que produce una adaptacion pasiva ante la dificultad
que presenta para alcanzar los modelos preestablecidos. Funciona como una suma de indi-
vidualidades estereotipadas en sus funciones y roles, y las relaciones son verticales y estati-

cas.

En el segundo caso, la familia tiene mayor posibilidad de realizarse, de generar
vinculos familiares sanos, es capaz de ir modificindose por el movimiento de lo instituyen-
te, produciendo nuevos sentidos, aprendiendo nuevas formas de organizacion, pudiendo
generar una adaptacion activa a la realidad ante las condiciones del contexto. Las relaciones

son horizontales y dinamicas y el poder se distribuye democraticamente.

Es preciso aclarar que estas formas de organizacion de las relaciones no se dan en
forma pura, pero si dan cuenta de los procesos familiares, de las posibilidades o no de pre-

servar la organizacion en funcion del crecimiento personal de sus miembros.

Segun Brodin (1999), quienes se encuentran en la situacion de ser padres de un nifio
con discapacidad, atraviesan una crisis que en un primer momento se caracteriza por la re-
sistencia a aceptar las circunstancias que se presentan, y pasado un tiempo, asimilan su rea-
lidad y se disponen a realizar los cambios necesarios. A este proceso Benitez Gonzélez
(2000) lo explica como crisis evolutiva, porque esta en relacion con los cambios biologicos,
psicolégicos y sociales de cada uno de los miembros de la familia, y con los cambios, en
consecuencia, de las pautas de interaccion en el contexto familiar. El autor explica que en
estas crisis se cambian las viejas pautas de interaccion por otras nuevas, que posibilitan a
cada uno de los miembros de la familia, el desempefio de nuevas funciones en sus roles,
poniendo de manifiesto un desarrollo cada vez mas acabado de individuacion y de una es-
tructura familiar mas compleja y diferente de la anterior, que da lugar al crecimiento y de-

sarrollo de la familia.



En este proceso de cambio predominan tareas relacionadas con las etapas del ciclo
vital que necesariamente tiene que atravesar la familia para desarrollarse, crecer y madurar.
Cuando cada miembro tiene bien definidas sus funciones y roles correspondiente al ciclo
vital cronolédgico, se va creando una estructura familiar organizada que le permite tener un

desarrollo en su identidad familiar y en la individualidad personal.

Es comun que en un principio los padres busquen distintas causas de la discapaci-
dad. Después de un tiempo, empiezan a transitar la aceptacion y deciden hacer todo lo po-
sible para encontrar distintos caminos para resolver sus dificultades. A partir de esta etapa,
los padres entienden que tener un hijo con discapacidad significa enfrentarse a tareas nue-
vas e inesperadas. Y es imprescindible que la familia aspire a ser un entorno que potencie
las capacidades de la persona con discapacidad y que la apoye en el proceso de integracion
social, que sea consciente de que las dificultades de la persona con discapacidad no son un
dato inmutable, sino que se pueden incrementar o reducir y que para ello la familia es fun-

damental.

Asi entonces, Cajal y Castillo (2002), explican que en este complejo proceso de
aceptacion y reorganizacion, la pareja transita un duelo que contiene distintas fases: en
primer lugar, periodo de negacion: predomina la incredulidad, se cuestiona el diagndstico y
la posibilidad de un pronostico complejo. Se dan sentimientos como la ira, rencor, angustia
acompanados de acusaciones, rabia y llanto. Otra reaccion que se puede dar es la hiperacti-
vidad, la biisqueda frenética de informacién médica sobre la discapacidad; luego, desorga-
nizacion: Se trata de pensamientos que desorganizan la accion, los padres no saben a donde
ir, qué hacer, etc; finalmente, aceptacion y reorganizacion: cuando el proceso de duelo con-
tinua un curso favorable y se van superando las distintas fases, es en ese momento que los
padres reconocen y aceptan la realidad en forma gradual. Se van acomodando a la nueva
situacion, reconociendo poco a poco las diferentes circunstancias, desempefiando nuevos

roles, habilidades y conocimientos.

Un evento familiar no genera por si solo una crisis familiar, sino que éste es un pro-

ceso en el cual se implican la significacion que la familia asigna al evento vital y los recur-
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sos con que cuenta la familia para hacer frente al ajuste del evento. En cuanto a los recursos
familiares mas importantes, podemos nombrar los siguientes: cohesion, expresado en el
apoyo mutuo, afecto y confianza entre los miembros de la familia; flexibilidad, que permite
adoptar nuevos roles y reglas, facilitando la solucion de conflictos; adaptabilidad, capaci-
dad de la familia para enfrentar los cambios y adaptarse al medio social; permeabilidad,
refiere a la capacidad de la familia de abrirse hacia otras instituciones de la sociedad, per-
mitiendo la relacion prudente de sus miembros con otros subsistemas. Esto se manifiesta en
la posibilidad de solicitar y permitir la ayuda desde fuera del sistema familiar; apoyo social,
se puede referir a cuando la familia es la que actlia como sistema de apoyo, brindando ayu-

da a todos sus miembros, o cuando la recibe de otras personas, grupos o instituciones.

Las crisis suponen riesgos y conquistas, son motores impulsores de cambios. Desde
un enfoque evolutivo, no resultan negativas a la familia sino que son procesos que deman-
dan cambios en el sistema y que contribuyen a la maduracion, desarrollo y crecimiento fa-
miliar. El hecho atravesar un proceso de crisis, no es causa de conflicto familiar, sino que el

modo como enfrentarla, hace que una familia pueda o no lograr nuevamente la estabilidad.

3.3 Escolaridad y Discapacidad

La cultura escolar se encuentra ligada a la aparicién de los Estados nacionales. Por
eso, Varela (1991), Querrien (1994) y Perrenoud (1997), explican que la escuela es un sis-
tema experto en la autopreservacion que no es ajeno al su propio proceso de conformacién
como invento de la cultura, con sus caracteristicas politico- institucionales, su caracter obli-

gatorio, masivo y gradual.

Desde aqui, la inclusion se refiere a los procesos de mejora de las escuelas, resal-
tando la preocupacion por superar las barreras para el acceso y la participacion de un alum-
no o alumna, percibiendo la diversidad no como un problema a negar o excluir del sistema,

sino como una riqueza para apoyar el aprendizaje de todos.
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Tal como sostiene Ainscow (2001) “un programa de innovacion educativa que pre-
tenda desarrollar una educacion para superar las barreras de aprendizaje en las necesidades
educativas especiales, debera promover proyectos educativos y curriculares que superen las
barreras que la escuela establece al aprendizaje y a la participacion del alumnado con espe-
ciales dificultades; creara redes de centros inclusivos que permitan poner en comun sus
buenas practicas educativas, promovera la coordinacion de los agentes educativos para una
adecuado apoyo en la superacion de las dificultades y potenciarda movimientos de familias a
favor de la inclusion educativa de todo el alumnado en la escuela" (pag. 24). Siguiendo
estas propuestas, Booth (2000) afirma que es necesario intervenir tanto en el nivel politico
como en el cultural, trabajando los valores, para que se originen practicas inclusivas en di-

ferentes contextos sociales.

La inclusion es un compromiso social, por ello las politicas educativas deberian es-
tar a la vanguardia y considerar seriamente estas situaciones, creando los dispositivos ade-
cuados para que los padres estén bien informados, los compafieros conozcan el trabajo que
se hard en el aula en un proyecto inclusivo, los docentes y directivos estén fuertemente
comprometidos y eso suponga también que las administraciones les brinden gratuitamente
capacitacion, formacion e instrumentos para gestionar un proyecto viable de inclusion edu-

cativa.

Estas consideraciones resultan relevantes porque, tal como plantean Kligman y Kan-
je (2014), si bien existe una legislacion (como por ejemplo la Convencidn sobre los Dere-
chos de Personas con Discapacidad (2006) y la Ley de Educacion Nacional N° 26206,
aprobada el 14 de diciembre de 2006), las politicas publicas aun requieren practicas que
efectivicen el paradigma de la inclusion. Las autoras sostienen que tanto la perspectiva pe-
dagdgica especial como las propuestas didacticas actuales que consideran las Necesidades
Educativas Especiales, estan fundadas en un modelo médico, basado en un paradigma posi-
tivista, que no aborda, en su totalidad, la complejidad que implica la inclusion del sujeto

discapacitado en tanto sujeto de derecho.
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Al respecto, Casal y Lofeudo (2009) sefialan que abordar esta complejidad implica
repensar el lugar de la Educacion Especial, y en consecuencia, el lugar que se le asigna a la
diferencia. Los autores desarrollan que la educacion diferencial, primero fue para “normali-
zar”, luego dio una respuesta para “adaptar” a los diferentes, y actualmente, asume el desaf-
io de abrir el camino para valorar la diferencia y generar intervenciones pedagogicas y psi-

coeducativas plurales con sentido inclusivo.

Teniendo en cuenta lo dicho, es necesario sefialar que en Argentina existen acciones
que llevan adelante lo que juridicamente se plantea respecto de la inclusion, y estas son:
maestras de apoyo psicopedagogico, gabinetes de las Escuelas de Recuperacion, CERI
(Centros educativos de recursos interdisciplinarios), equipos para la atencion y estimula-
cion temprana, proyectos de lenguaje, asistentes celadores para alumnos con discapacidad
motora, intérpretes de Lengua de Sefias Argentina, maestras de apoyo a la integracion, ma-

estras de apoyo psicologico y maestras psicoélogas orientadoras, entre otras.

Estas acciones son, incluso, anteriores a las legislaciones y generan aportes desde
donde entender y llevar adelante la inclusién, mejorar las practicas educativas, generar es-

trategias a partir de nuevos formatos comunicativos, en definitiva, ayudar para aprender.

Segin Albergucci (2006) las tendencias pedagdgicas actuales en relacion a las per-
sonas con discapacidad, destacan la necesidad de la integracion con la escolaridad comun.
En esta perspectiva, la discapacidad no es vista como un déficit, sino como una caracteristi-
ca de las personas que, a causa de una discapacidad, requieren determinadas adecuaciones
curriculares. Se trata no de considerar dos subsistemas por separado, sino de considerar la
trayectoria escolar y la necesidad educativa de cada alumno. En este sentido, la educacion
comun y la especial deben integrarse siguiendo la trayectoria del individuo con necesidades
educativas especiales. Asimismo, la integracion no solamente es una necesidad de quienes
tienen una discapacidad. Mas bien, va mas alla del problema de la educacion especial y
refiere a brindar experiencias educativas ricas y diversas en un contexto de pluralismo y

heterogeneidad para todos los estudiantes, tengan o no una discapacidad.
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Desde la psicologia positiva se ofrece una visidon centrada en la resiliencia y se sefa-
lan los posibles beneficios que puede generar trabajar la discapacidad de forma interdisci-

plinaria, involucrando a todos los actores que forman parte del proceso.

3.4 Acompaiamiento psicopedagogico a la familiar del nifio con discapacidad

Tal como sostiene Muller (1995), la psicopedagogia es una disciplina que ayuda a
comprender las situaciones que pueden estar obstaculizando los aprendizajes en determina-
dos momentos y personas. Asi, la intervencion psicopedagogica de los familiares de nifios
con discapacidad, promueve el pensamiento y las elecciones familiares teniendo en cuenta
los diversos intereses, capacidades y situaciones personales de todos los integrantes de un

grupo familiar.

Abordada desde el paradigma sociocultural, la discapacidad no es una enfermedad
sino una condicion que limita pero no determina el aprendizaje. Desde aqui, el acompana-
miento psicopedagdgico de la familia de nifios con discapacidad, trabaja entendiendo que
las particularidades familiares y socioculturales no son factores accesorios en el desarrollo
evolutivo del nifio sino que son ejes fundamentales en el logro de sus aprendizajes y en el
desarrollo de su autodeterminacion (Kazmierczak, 2008). Asi entonces, el acompafiamiento
psicopedagogico tiene el objetivo de mejorar la calidad de vida tanto del nifio con discapa-
cidad como de su entorno familiar, orientando las condiciones que favorecen el desarrollo
de las competencias cognitivas del nifio y su integracidon social. En otras palabras, tal
orientacion constituye una actividad esencial en tanto se interesa por el desarrollo integral
del nifio, y le ayuda en el aspecto del conocimiento, en la aceptacion y direccion de si mis-
mo, con vistas a lograr un desarrollo equilibrado de su personalidad y su promover su in-

corporacion a la vida comunitaria/familiar.

Este abordaje, a su vez, implica la re-significacion del concepto de discapacidad,
sobre todo, en el interior de la familia. Tal como sostienen Gonzalez Olivares y Beltran

Llera (2010), la discapacidad puede ser entendida como un mal uso de determinadas capa-
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cidades, por lo cual, indagar sobre las percepciones familiares respecto del nifio y sobre la
calidad de sus relaciones interpersonales, forma parte de la intervencion psicopedagdgica,
guiada por el proposito de acompafiar la re-organizacion del grupo familiar necesaria para

lograr una mejor calidad de vida.

Segun Dempsey y Keen (2008) la calidad de vida familiar aparece como principal
meta del acompafiamiento psicoterapéutico que, ademas, reconoce las necesidades de todos
los miembros de la familia, asi como la influencia que las relaciones entre ellos tienen sobre
los procesos de desarrollo y de aprendizaje de la persona con discapacidad. Este modelo de
intervencion centrado en la familia, resulta de especial interés a la hora de fomentar la au-
todeterminacion de la persona con discapacidad que, por otra parte, constituye una de las

dimensiones fundamentales de su calidad de vida individual.

En relaciéon a esto, Dykens (2006) focaliza en la capacidad de afrontamiento de la
familia y en el impacto positivo que puede tener el proceso de reorganizacion dado a partir

de un hijo con discapacidad, llevando a una vida mas enriquecida.

Desde aqui, Dunst y Trivette (2009) describen que una practica psicopedagogica
centrada en la familia, sera eficaz si contempla los siguientes aspectos: es proactiva y posi-
tiva, es decir, transmite un verdadero sentido de comprensioén a las familias; respeta los
valores culturales, creencias y prioridades propias y Unicas de cada familia; se ofrece como
respuesta a una necesidad identificada; refuerza la autoestima de quienes reciben la ayuda,
haciendo que la obtencién de recursos y apoyos tenga un éxito inmediato; fomenta, en la
medida de lo posible, el uso de apoyos y recursos informales; promueve la adquisicion de
conductas que disminuyan las necesidades de apoyos y evita asi crear lazos de dependencia
con los profesionales; implica a las familias en la obtencion de los apoyos y recursos, de

modo que sus creencias de autoeficacia se vean reforzadas.

De la misma manera, los autores plantean que es importante que las familias conoz-

can qué ambitos, decisiones, acciones o tareas deberian depender del control personal de
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sus hijos con discapacidad y cudles se escapan a sus competencias. Respecto a este punto,
Zulueta y Peralta (2008) advierten que los padres suelen dejar poco margen para fomentar
la autonomia de sus hijos con discapacidad y que en parte esto se debe a que proporcionan
entornos muy estructurados y muestran un estilo de interaccién excesivamente didactica,
directiva e intrusiva, que no favorece el desarrollo de la conducta autodeterminada. Para
estos autores, algunas familias subestiman las capacidades de sus hijos y se posicionan del
lado de la sobreproteccion. Otras, en cambio, sobreestiman las capacidades y abruman a sus
hijos con tareas que van mas alla de sus posibilidades. Ambos extremos resultan disfuncio-

nales para el desarrollo de la conducta autodeterminada de la persona con discapacidad.

Asi entonces, tal como expresa Brodin (1999), el estado animico de la familia tiene
un gran significado para el bienestar y el desarrollo de un nifio con discapacidad. También
Nuiiez (2003) resalta que los conflictos a nivel familiar, no surgen como consecuencia di-
recta de la discapacidad, sino en funcion de las posibilidades de la familia de adaptarse o no
a esta situacion, y que por lo tanto, es necesario que los profesionales intervinientes puedan
sostenerla y acompafiarla desde el momento del diagnostico y en otras situaciones de crisis
que atraviesen a lo largo de su ciclo vital. En este sentido, pensado desde Vigostsky(2006),
un acompafamiento psicoterapéutico eficaz, facilitara el andamiaje necesario para que tan-
to el nifio con discapacidad como su familia, desarrollen la integracion en los diferentes

contextos sociales.
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4. Antecedentes

Dentro de la evidencia empirica aportada por anteriores investigaciones sobre el

tema, se destacan los siguientes estudios:

En primer lugar, resulta significativo el trabajo realizado por Ortega, Salguero y Ga-
rrido Garduiio (2007) con el objetivo de caracterizar el ejercicio de la paternidad en fami-
lias que tienen hijos con discapacidad. La metodologia que se utilizd fue cualitativa y se
recolectd informacion a través de entrevistas semiestructuradas. Participaron varones de
diferente edad, nivel socioeconémico y escolaridad, pertenecientes a un grupo de padres
que llevan a sus hijos a escuelas de educacion especial. Los resultados encontrados mostra-
ron que dichos padres son un grupo de varones que se identifican como un circulo diferen-
te a aquellos padres de nifios sin discapacidad. Algunos sefialan que la discapacidad no es
un problema, otros, lo vincularon con una situacién problematica debido a las implicacio-
nes sociales e incluso, por cuestiones religiosas. También se evidenciaron cambios familia-
res en la vivencia de la paternidad basados en juicios de valor y en conceptos de normalidad
y anormalidad. Se concluyé que es importante incorporar la diferencia como parte de la
vida y que los padres se involucren en el desarrollo de los hijos, sin el prejuicio valorativo

de la normalidad/anormalidad.

Posteriormente, Rodriguez Araya y Guerrero Castro (2012) realizaron un estudio
cuyo objetivo fue explorar los apoyos que requieren los padres y las madres de los menores
con discapacidad para potenciar la independencia de sus hijos en la cotidianeidad del hogar.
El trabajo se desarrollo utilizando el método cualitativo y en el tipo de estudio investigacién
accion. Los participantes de la investigacion fueron dos nifios de cuatro afos con discapa-
cidad motora y sus familias. Los resultados de este estudio evidenciaron que existen desaf-
ios sistémicos en la atencion de las necesidades de las familias, asi como desafios a lo in-
terno de los nucleos familiares, para promover el desarrollo de la independencia de los ni-

fos con discapacidad. También quedd demostrado que estos desafios son multidimensiona-
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les, es decir, que involucran aspectos sociales, educativos, economicos, conyugales, de va-
lores, roles familiares y hasta de expectativas relacionadas con las capacidades de desarro-
llo de la persona con discapacidad. Por otro lado, los resultados de la investigacion también
mostraron que, cuando existe una guia para las familias de personas con discapacidad, es
mas sencillo para éstas iniciar procesos que de otra forma podrian verse pospuestos. A raiz
de estos resultados, el trabajo concluyoé postulando la importancia del rol de la familia en el
desarrollo de la independencia del nifio con discapacidad y resaltd la necesidad de crear
propuestas de apoyo profesional para padres y madres que guien los procesos evolutivos y

que les permitan construir sus propios procesos de crecimiento familiar.

También fueron significativos los aportes de la investigacion realizada el mismo afio
por Carrizalez (2012) cuyo objetivo fue describir dinamicas de crianza de personas con
discapacidad, y a la vez, plantear propuestas de apoyo y fortalecimiento al nucleo familiar.
El trabajo siguié una metodologia de tipo cualitativo. Participaron del estudio 60 familias
de cuatro departamentos de Colombia. Como resultado de la investigacion se demostrd que
la visién que se tiene sobre la discapacidad, determina el tipo de crianza, y con ello, el pro-
yecto individual y familiar. Asimismo, los resultados realizaron una caracterizacion de los
diferentes procesos de crianza, identificando pautas, creencias y practicas; y plantearon una
estructura que visibiliza tres estilos parentales: participativo, autoritario y permisivo. Fi-
nalmente, la investigacion concluyo que el apoyo y fortalecimiento a la familia tiene que
responder principalmente al mejoramiento en las condiciones contextuales que rodean la
crianza (recursos econdmicos, accesos a servicios, acompafiamiento y orientacion), y tam-
bién planted cuatro lineas de accidon con algunas directrices para la generacion de politicas,

programas y proyectos que promuevan procesos de inclusion social.

Por su parte, Arellano y Peralta (2012) realizaron una investigacion con el objetivo
de identificar necesidades y fortalezas de las familias respecto al apoyo a la autodetermina-
cion de sus hijos con discapacidad. Se realizaron cuestionarios utilizando una metodologia
cualitativa basada en la Teoria Fundamentada. Participaron del estudio 41 padres/ madres
de chicos con discapacidad. Los resultados mostraron que identificar experiencias positivas

y verbalizar logros, favorece las percepciones familiares y proporciona puntos de apoyo y
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capacidad de resiliencia frente a la discapacidad. A modo de conclusién este trabajo planted
la necesidad de incorporar a los servicios profesionales, esta vision centrada en las compe-
tencias, y desarrollar enfoques de intervencion psicopedagogica que consideren el papel
de la familia como contexto de apoyo prioritario, confien en sus capacidades para afrontar
los retos de la discapacidad, aumenten su participacion, y tomen sus fortalezas como punto

de partida, promoviendo factores de resiliencia.

Un aiio después, Gonzalez del Yerro, Simon Rueda, Cagigal Gregorio y Blas
Gomez (2013) realizaron un estudio con el objetivo de describir los factores que definen la
calidad de vida de las familias de personas con discapacidad intelectual de la Comunidad de
Madrid, y las medidas que podrian mejorarla. Para ello, se utilizé una metodologia cualita-
tiva y, partiendo del modelo de calidad de vida familiar propuesto por el equipo del Beach
Center on Deshabilita de la Universidad de Kansas, se llevaron a cabo cinco grupos de dis-
cusion, cuatro formados por padres o madres y uno por hermanos de personas con discapa-
cidad intelectual (DI). Se ha contado con la participacion voluntaria de 34 familiares de
personas con DI pertenecientes a asociaciones o fundaciones relacionadas con personas con
DI de la Comunidad Madrid. Los resultados confirmaron la importancia que tiene el con-
texto familiar como entorno de interaccion, como lugar de encuentro y como fuente de
apoyo. También mostraron la necesidad de promover la relacion entre todos los integrantes
del grupo familiar, y de brindar a los familiares de las personas con DI, la formacion nece-
saria para comprender que forman parte de la red natural de apoyos y actuar en consecuen-
cia. Finalmente, los resultados de este estudio también demostraron los problemas econo-
micos con los que se encuentran los familiares de personas con DI, para financiar los servi-
cios y los tratamientos necesarios para trabajar la discapacidad. A modo de conclusion, el
estudio sostuvo que la orientacion centrada en la familia, aspira a mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad y la de sus familiares, y asimismo, hace hincapié en la
necesidad de una mejor formacion de los profesionales de los servicios sociales, educativos
y sanitarios, para que puedan responder a las necesidades asociadas a la DI, brindando una
oferta mas amplia de actividades recreativas y una mayor diversificacion de apoyos y servi-

cios.
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Por su parte, también Duran Estrada (2014) realizé una investigacion con el objetivo
de conocer qué ocurre en una familia cuando nace un hijo con discapacidad y cémo es vi-
vida la experiencia de maternidad y de paternidad cuando esté atravesada por esta situacion.
Para ello se utiliz6 la metodologia cualitativa enmarcada en el paradigma constructivista y,
como estrategia, el estudio instrumental de casos. Participaron de la investigacion, nueve
padres y madres con un hijo con discapacidad. El andlisis del discurso de los participantes
se realizo a través del método comparativo constante de la teoria fundamentada. Los resul-
tados senalaron que el nacimiento de un nifio con discapacidad es un evento traumatico
para la familia. También mostraron que la discapacidad del hijo produce un efecto diferen-
te en las madres y en los padres, y esto tiene que ver con el impacto emocional y con las
funciones que se atribuyen en la crianza. Las madres describen su experiencia cargada de
exigencia y de multiples labores debido a la discapacidad del hijo, ademds se perciben co-
mo las cuidadoras principales. Los padres se mantienen al margen de la dindmica entre la
madre y el hijo y se limitan a su funciéon de proveedor econémico. La mayoria interviene
poco en la crianza pero cuando lo hacen, se perciben como igualmente responsables de los
cuidados del hijo. La investigacion también mostré como resultado que las caracteristicas
del hijo, obliga a las familias a realizar cambios en la crianza y a ajustar expectativas sobre
sus condiciones de vida y sobre el futuro. Finalmente, a modo de conclusion la investiga-
cion planted que para la familia, la convivencia con el hijo produce cambios favorables en

el proceso de construccion de significados sobre la discapacidad que facilitan la crianza.

Dentro de la tematica analizada, también resultaron significativos los aportes dados
desde la investigacion que realizaron Torres y Lopez (2015) con el objetivo de analizar las
percepciones que tienen los padres de hijos con discapacidad intelectual, sobre la interac-
cién que mantienen con los profesionales. Para ello, se siguié una metodologia cualitativa,
se realizaron entrevistas individuales y, de acuerdo con el Enfoque Centrado en la Familia
(EFC), se consideraron como indicadores de una buena practica profesional las siguientes
categorias: comunicacion, compromiso, igualdad, destrezas, honestidad y respeto. Partici-
paron del estudio 40 padres/madres de hijos con discapacidad intelectual, mayores de 5

afios. Los resultados mostraron que el 68% de los entrevistados tiene una experiencia buena
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o muy buena de su interaccidon con los profesionales, y sefialaron que esta percepcion posi-
tiva acerca de las cualidades de los profesionales, es un aspecto fundamental en el afron-
tamiento de la discapacidad. A modo de conclusidn, la investigacion sostuvo que, si bien
los profesionales, a juicio de los padres, tienen un alto grado de implicacion, existe una
necesidad real de mejorar sus competencias para interactuar con las familias como un todo,
buscar la reciprocidad entre las partes, promover la toma de decisiones o la resolucion de
conflictos, entre otras. Al respecto, el trabajo realizado también sefial6é que los profesiona-
les necesitan oir de las familias como determinadas acciones impactan en su vida diaria, y a
su vez, los padres necesitan comprender la perspectiva de los profesionales sobre por qué
toman determinadas decisiones. De esta manera, la investigacion concluye que sélo traba-
jando conjuntamente las familias con los profesionales, se puede mejorar la vida de la per-

sona con discapacidad y la de todos aquellos de su entorno.

Finalmente, también resulté significativo el estudio realizado el mismo afio por Be-
nito Lara y Carpio de los Pinos (2015) con el objetivo de estudiar las prioridades, necesida-
des y recursos utilizados por las familias con hijos diagnosticados con Trastorno del Espec-
tro Autista, y conocer la percepcion que tienen acerca de la calidad de los servicios psicote-
rapéuticos recibidos y respecto de la propia competencia parental. Con una metodologia
correlacional y descriptiva, se aplicaron como instrumentos de evaluacion, una escala de
calidad de vida familiar, un cuestionario de crianza parental y un cuestionario de opinion de
la calidad de los servicios recibidos. Participaron voluntariamente 12 familias de asociacio-
nes y centros escolares especificos de nifios con TEA. Los resultados mostraron una corre-
lacion significativa entre la importancia de la calidad de vida familiar y la asuncion del rol
de ser padre. También manifestaron mayor importancia al apoyo, la interaccion y la calidad
de vida familiar en edad escolar del nifio con discapacidad. Por ultimo, el trabajo concluyo
en la importancia de conocer cudles son los aspectos que cada familia pone en relacién con
su calidad de vida, para que las intervenciones psicopedagogicas sean individualizadas y

faciliten estrategias en las areas que consideren relevantes.
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5. Planteo del problema

Durante el transcurso de la historia, la psicopedagogia fue enriquecida por diferen-
tes paradigmas, haciendo que el trabajo sobre las dificultades en el proceso de ensefanza-
aprendizaje no se reduzca a un conjunto de técnicas sino a un trabajo integral que aborda
los diferentes d&mbitos sociales y culturales que constituyen al nifio y que influyen en su

desarrollo.

De la misma manera, los modelos conceptuales que explicaron la discapacidad se
modificaron con el paso de los afios, y han transitado del modelo médico al modelo social.
El modelo médico considera la discapacidad como un problema “personal” directamente
causado por una enfermedad, trauma o condicion de salud, que requiere de cuidados médi-
cos prestados en forma de tratamiento individual por profesionales. Por su parte, el modelo
social no considera que la discapacidad sea un atributo de la persona, sino un complicado

conjunto de condiciones, muchas de las cuales son creadas por el ambiente social.

Esta transicion de modelos se dio como producto de la lucha que comenzo6 en la
década del 60 y 70 del siglo XX, protagonizada por las personas con discapacidad y sus
familias, quienes exigian el reconocimiento de sus derechos como ciudadanos. En la actua-
lidad, diferentes acciones y legislaciones entienden la discapacidad como un concepto que
evoluciona, y el uso del término reconoce a todos los individuos con discapacidades en

tanto sujeto de derecho, que tienen mucho que contribuir a nuestra sociedad.

Sin embargo, aun hacen falta intervenciones psicopedagogicas que faciliten el traba-
jo con valores en diferentes &mbitos sociales y propicien una sociedad inclusiva que valore
y respete la diversidad, ya que la inclusion de la persona con discapacidad, presenta una
complejidad que todavia no es abordada integramente ni desde lo politico, ni desde lo cul-

tural.
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Desde esta complejidad, la pregunta que guia el presente trabajo de investigacion es:
(Como es el acompanamiento psicopedagogico integral a padres de nifios con discapacidad,

Centro de atencidn, zona oeste, Provincia de Buenos Aires?

6. Objetivos

Objetivo general:

e Conocer el acompafiamiento psicopedagogico integral a padres de nifios con

discapacidad, en Centro de atencion, zona oeste, Provincia de Buenos Aires.

Objetivos especificos:

e Evaluar como influye la intervencion psicopedagogica tanto en la persona con
discapacidad como en su grupo familiar, y cudndo este aporte profesional es

adecuado.

e Describir las diferentes consideraciones del término “discapacidad” y cémo
repercuten en el desarrollo evolutivo del nifio y en la calidad de vida familiar, desde

la mirada psicopedagogica.

e Analizar cudles son las fortalezas y las debilidades de los diferentes tipos de
escolaridad que se presentan para un chico con discapacidad, a partir de la mirada

psicopedagogica que integra los diferentes ambitos socio-culturales del nifio.
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7.Método

7.1 Disenio:

Para realizar el presente trabajo se optd por un formato de tipo cualitativo, desde un
disefio basado en la Teoria Fundamentada, mediante el procedimiento de comparacién
constante. El disefio fue de caracter analitico-interpretativo. Se llevéd a cabo una puesta en
comun de los observables recurrentes para sacar conclusiones alusivas a la tematica a

investigar.

7.2 Participantes:

Participaron de la investigacion 8 padres/ madres de chicos con discapacidad que
asisten al Centro Psicoterapéutico ABBA, ubicado en zona oeste de la provincia de Buenos

Aires, y van a la escuela de educacion especial Puertas del Sol, ubicada en José¢ C Paz.

7.3. Técnicas de recoleccidon de datos

Para obtener la informacidn, se optd por desarrollar entrevistas semi estructuradas

individuales.

7.4. Procedimiento

En primer lugar, se tuvo un encuentro con la directora del Centro Psicoterapéutico
ABBA en el cual se le inform6 sobre la tematica a trabajar y los objetivos de la
investigacion. Una vez aprobada la propuesta, se realizaron las entrevistas con los padres
que accedieron voluntariamente, firmando un acta de consentimiento. Los encuentros
fueron individuales, en horarios a convenir, durante el mes de marzo del 2018. Las

entrevistas fueron grabadas y transcriptas. Una vez transcritas, se codificaron, luego, se
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rescataron las verbalizaciones mas relevantes, y de ellas surgieron las categorias para
agruparlas, segun los antecedentes bibliograficos abordados con anterioridad, mediante
comparaciones constantes entre ellas. Asi se procedid a generar una teoria sustantiva
explicativa de las relaciones entre las categorias principales: discapacidad y aceptacion

familia.
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8. Resultados

De las entrevistas a los padres de chicos con discapacidad que asisten al Centro Te-
rapéutico ABBA ubicado en la zona oeste de la Provincia de Buenos Aires, se llegd a los

siguientes resultados:

En primera instancia, respecto a la definicidon del término “Discapacidad”, si bien no
todos los chicos de las familias entrevistadas tienen la misma problematica (sino que en
algunos casos son chicos con un retraso mental leve, y en otros, son chicos con Trastorno
de Espectro Autista), la totalidad de los padres consultados hizo referencia al hecho de ser
diferente. Asimismo, la mayoria de los entrevistados sefiald que la discapacidad se define

en el dia a dia, en un contexto social que no estd preparado para aceptar la diferencia.
En palabras de los propios padres:

“Considero que lo que define la discapacidad es la norma, porque tener una disca-

pacidad es ser diferente a lo que es normalmente establecido o aceptado por la sociedad”

“La discapacidad es una dificultad o un limite para llevar adelante determinadas
tareas, pero esta barrera la termina de definir el otro, la sociedad, porque puede tomar

medidas que brinden soluciones o que puede proceder discriminando”

“Para mi, marca una alteridad, y esto no estd bien visto o aceptado en todos los
ambitos. Yo considero que si bien en los ultimos anios ha habido muchas propuestas que
pusieron sobre el foco en la diversidad, la inclusion de una persona que tienen una disca-

pacidad todavia no esta lograda porque aun se sigue subestimando sus potencialidades”

“La discapacidad es una alteracion, un desorden que tiene una persona en su es-
tructura fisica, motriz o intelectual. Y lamentablemente, nuestra sociedad todavia no esta

del todo preparada para aceptar e integrar estas diferencias, por eso lo dificil y doloroso,
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a veces, no es la discapacidad en si misma sino la relacion con el otro. Y para mi es ahi

donde termina de definirse”

“La discapacidad fue cambiando su significado con el tiempo. Positivamente, no
era lo mismo tener una discapacidad antes que ahora. Antes, incluso, hasta era vergonzan-
te. Sin embargo, siempre esta definida en relacion al otro. Hoy también, si bien no es una
vergiienza, tampoco hay una integracion total de una persona con discapacidad en todos

los contextos sociales”

“La discapacidad es una dificultad o una falta de habilidad que tiene una persona
en algun area especifica, que no deberia suponer algo deficitario que subestime a la per-
sona sino al contrario, nos presenta un aprendizaje para el cual tenemos que identificar las

capacidades del otro y valorar su diferencia”

“Para mi, tener una discapacidad es una condicion que no define a una persona en
su totalidad. Alguien puede tener dificultades para realizar actividades que a otras perso-
nas no les resulta dificultoso, pero esto no implica que no tenga otras habilidades o compe-
tencias. De hecho, una persona que tiene una discapacidad en algun area especifica, suele

desarrollar mucho mas las otras que no estan afectadas”

“Considero que la discapacidad se define en la interaccion social. Si bien hay una
dificultad especifica en un area (sea fisica o intelectual), la valoracion positiva o negativa
que se le da es social. Por eso no considero que la discapacidad defina la identidad de una
persona, sino que como en todos los casos, nos terminamos de definir en las experiencias

de vida que tengamos y en los vinculos que establecemos con otros”

Respecto a los cambios que cada familia atravesé ante el nacimiento de un hijo con
discapacidad, todos los padres entrevistados expresaron que realizaron un proceso que fue
desde la negacion hasta la aceptacion y el aprendizaje que esta situacion les trajo. Algunos
padres también manifestaron que en un primer momento tuvieron un duelo respecto de lo
que ellos esperaban y que luego pudieron adaptarse a la nueva situacion. Por otro lado, mu-
chos entrevistados ademas sefialaron que tuvieron que repensar su paternidad y su materni-
dad, asi como también, redefinir la relacion con su pareja y la dindmica familiar. Asimismo,

todos los padres consultados afirmaron que el apoyo familiar es esencial en el desarrollo del
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chico con discapacidad. Algunos entrevistados, incluso, han considerado que si la familia
no confia en las posibilidades de desarrollo de su hijo, es muy dificil que el chico con dis-

capacidad progrese en sus logros y vaya adquiriendo autonomia.

Las verbalizaciones de los entrevistados mas representativas al respecto, son las

siguientes:

“Tener una hija con discapacidad no entraba dentro de mis planes. La primera
noticia la tuvo mi marido, lo paso tan mal que no tuvo valor para decirmelo, se paso todo
el dia vomitando. Yo me enteré de que mi hija tenia una discapacidad al dia siguiente, no
tuve ninguna sospecha de nada, y no lo podia creer, al principio lo negaba y me enojaba
con la situacion. Después fue pasando el tiempo, nos fuimos informando y acercandonos a
los profesionales y todo fue distinto, se abrio un mundo de nuevas posibilidades. No es facil
pero es muy enriquecedor. Y yo sé que haber aceptado la discapacidad, a mi hija la forta-

lece y la ayuda a ir teniendo sus logros”™
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o voy a mentir. Recibir el diagnostico y todo ese primer tiempo fue muy dificil.
Personalmente siento que tuve que hacer un duelo del hijo que deseaba tener, y recién des-
pués, pude aceptar la situacion que me tocaba, mi hijo real no ideal, que tiene una disca-
pacidad pero eso no negaba mi maternidad ni la paternidad de mi marido ni la construc-
cion de una familia. Nos llevo un tiempo reacomodarnos y recibimos mucha contencion
pero hoy veo a mi hijo y sé que todo tiene sentido y que la vida se lleno de aprendizajes
desde que él nacio. Estamos aprendiendo a no sobreprotegerlo, pero confiamos en él, en

sus potenciales y esto le da seguridad a él, lo fortalece”

“Cuando recibi la noticia tuve muchos sentimientos, enojo, culpa, y no creia en el
diagnostico, pensaba que habia que ir a hacerse los estudios a otros lados. Con el tiempo
fui aceptando la situacion y cuando nacio, no me importaba nada mas que esté bien. Al dia
de hoy con mi mujer hacemos todo lo necesario para que él pueda desarrollarse lo mejor
posible. Yo siento que esta situacion nos formo y nos unio mas como familia, y que esto a él

lo ayuda, le da un apoyo fundamental para su crecimiento”

“Cuando supe que mi hija tenia una discapacidad me enojé mucho, no podia creer-

lo, durante un tiempo pensaba que un dia me iban a decir que se habian equivocado. De a
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poco fui aceptando la realidad. Recibi mucha contencion familiar y profesional y fui resig-
nificando mi idea de ser madre. Fue como un duelo que tuve pero hoy siento que mi hija es
lo mejor que me paso, lo que me hizo crecer como persona y me dio solvencia para afron-
tar un monton de circunstancias. No es facil el dia a dia, hay muchos ambitos que todavia
no estan preparados para incluir a una persona con discapacidad y eso, si bien nos crea
temores, también nos da fuerza para luchar por la integracion y los derechos del discapa-
citado, nos fortalece como familia. Sabemos que es en casa, mds que en ningun otro lugar,

donde tiene que sentirse incluida, valorada y respetada”™

“No podia creer que iba a tener un hijo con discapacidad. Me preguntaba ;por qué
a mi? Y negaba la idea porque para mi ser padre era otra cosa. Hoy me escucho decir esto
y pienso jqué egoista! Gracias a Dios, esta circunstancia nos unio aun mds como familia,
nos hizo crecer como pareja y con el tiempo pudimos dejar de lado prejuicios, miedos y
tomar lo que la vida nos daba. El dia a dia, con un hijo con discapacidad, a veces se torna
dificil, hay situaciones de discriminacion que generan mucha bronca y mucho dolor, pero
asi y todo es un aprendizaje constante que a mi me llena de satisfacciones. Ademas, él va
creciendo y sabemos que es vital confiar y fortalecer sus potencialidades para que pueda

desarrollarse logrando la mayor autonomia que pueda”

“Al principio no entendia nada. Sentia que todo lo que habia planificado se venia
abajo. Tuve una crisis en todo sentido, personal y de pareja, me replanteaba hasta mi idea
de ser madre. Pero con mucha ayuda y mucho trabajo interno fui aceptando las circuns-
tancias y fui reacomodando mis ideas. Y lo cierto es que, aun hoy, cuanto menos me resisto
a lo que se presenta, mas aprendo y es maravilloso. Tener un hijo con discapacidad te
cambia la mirada de la vida, te da una perspectiva diferente de las cosas, de las priorida-
des y eso es muy enriquecedor. Todos los dias tenemos que ir sorteando obstaculos, cosas
que aunque ahora haya un poco mds de conciencia sobre la inclusion, todavia no se da
plenamente. Hay cosas desde el lenguaje, las opciones recreativas, que faltan y que uno se
da cuenta que en muchos ambitos todavia falta informacion sobre la discapacidad y sobre
todo, trabajo sobre valores. Por eso también vemos que es importante la solidez que pueda
recibir un chico con discapacidad en la familia. Es fundamental para su desarrollo que la

familia apuntale sus capacidades”
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“Saber que mi hija iba a tener una discapacidad en un primer momento, me enojo y
me encerré. Como que quise desentenderme o negar la situacion. No conectaba ni con mi
mujer ni con el embarazo. Pero a medida que fueron pasando los meses, decidimos iniciar
una terapia y fuimos conectandonos con otras familias que tienen hijos con discapacidad, y
me fue cambiando la perspectiva y me fui abriendo a un monton de ideas que de no haber
pasado por esta situacion, no hubiera experimentado. A nosotros tener una hija con disca-
pacidad nos ensenio otra manera de ser padres y nos unio mas como familia, desde su na-
cimiento, somos como un bloque. Y muchas de las dificultades que enfrentamos dia a dia
tienen que ver con la mirada y el desconocimiento de los otros y no con la discapacidad en

I83)

S1

“Recibir el diagnostico no fue facil. Aceptar que iba a tener un hijo con discapaci-
dad me llevo un tiempo. Al principio me enoje y no quise hacer nada al respecto. Lo unico
que hacia es echar culpas. Pero con el tiempo se fue pasando esa crisis inicial y, como
todo en la vida, me fui rearmando, desaprendiendo y aprendiendo un monton de cosas.
Situaciones asi te patean el tablero y no estda mal. Yo no juzgo, pero todavia hay mucho
desconocimiento sobre la discapacidad y eso es lo que hace mas dificil el cotidiano. Y a la
vez, sabemos que nosotros como familia tenemos que darle el apoyo y la confianza que por
ahi afuera no siempre recibe, porque la subestimacion, de cualquier persona, no solo de un

chico con discapacidad, perjudica el crecimiento”

En relacion a la escolaridad de un chico con discapacidad, todos los padres entrevis-
tados coincidieron en que si bien en la actualidad hay legislaciones y propuestas pedagogi-
cas, la inclusion todavia no estd lograda, y seialaron que las falencias se dan en varios nive-
les: politico, cultural y escolar. Por otro lado, algunos entrevistados también hicieron refe-
rencia a la necesidad de integrar la educacion especial en la escolaridad comun, no como
casos aislados sino como una practica que re-signifique la discapacidad, ponga en valor el
ser diferente y muestre que no sélo los chicos con una discapacidad necesitan adaptaciones

de los contenidos curriculares.

Las expresiones de los padres entrevistados respecto a este punto son las siguientes:
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“Mi hija va a la escuela de educacion especial Puertas del Sol. Son varios los moti-
vos por los que elegimos este tipo de escolaridad, pero sobre todo, que a pesar de que hace
algunos aros se viene trabajando el tema de la inclusion y el respeto a la diversidad, aun
no hay una formacion solida y acabada, ni en los docentes ni en lo cultural, que pueda

contener y guiar el aprendizaje de chicos con discapacidad”™

“Nosotros elegimos la escuela Puertas del Sol porque nos parecio lo mas apropia-
do para su desarrollo. Si bien en la actualidad hay leyes e innovaciones pedagogicas en
relacion a las necesidades educativas especiales, lo cierto es que falta mucho para lograr
una inclusion plena en las escuelas. Yo considero que la integracion de la educacion espe-
cial en la escolaridad comun seria muy positiva, no solo para el chico que tiene una disca-
pacidad sino para toda la comunidad, porque cambiaria la mirada e invitaria a crecer con
valores. Pero deberian integrarse y trabajarse conjuntamente, no como un caso “raro” o

aislado dentro del salon de clases”

“Mi hijo va a la escuela de educacion especial Puertas del Sol, y la elegimos por-
que consideramos que las escuelas comunes todavia no estan preparadas para una inclu-
sion real, ni los docentes ni en familias. Seria barbaro que exista un trabajo integrado
entre la educacion especial y la escolaridad comun, porque podria mostrar que muchos
chicos necesitan adaptaciones curriculares y tienen dificultades de aprendizaje y no sola-
mente los chicos con una discapacidad. Eso seria muy positivo a nivel social incluso, pero

aun falta para eso”

“Nosotros elegimos la educacion especial porque consideramos que es la que mas
acomparia y favorece el crecimiento y el desarrollo de un chico con discapacidad. Si bien
hay legislaciones y pedagogias que tratan la inclusion, lamentablemente todavia es nece-
sario mucho trabajo con los valores, no solo desde las politicas publicas sino también des-
de la cultural. Todavia hay mucho prejuicio y mucha desinformacion sobre la discapaci-

dad, y eso, a nivel escolar de un chico, no lo ayuda”

“Mi hija va a la escuela de educacion especial Puertas del Sol y la elegimos porque
consideramos que en la escolaridad comun, la inclusion todavia no esta lograda y esto no

la favorece en se crecimiento sino que la debilita. Yo considero que hay que cambiar la
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mirada que se tiene sobre la discapacidad y que para eso, ayudaria mucho una buena inte-
gracion de la educacion especial con la escolaridad comun, pero aun faltan decisiones
politicas y un trabajo serio desde lo cultural, para que esa inclusion se pueda poner en

practica”

“Nosotros elegimos la educacion especial porque sabemos que en la escuelas co-
munes todavia hay muchos prejuicios y desinformacion sobre la discapacidad, no solo en
las familias sino también en los propios docentes. Siempre pensamos que seria muy positi-
vo que la educacion especial realice trabajos en conjunto con la escolaridad comun porque
ayudaria a pensar que las dificultades de aprendizaje no las tienen solamente los chicos
con discapacidad. Pero faltan politicas publicas y culturales que trabajen sobre los valo-
res, concretamente. Porque si bien hace ya unos anios hay intentos legislativos y pedagogi-
cos sobre las necesidades educativas especiales, siguen reforzando la idea de lo diferente
como un caso aislado, pero no hay una empatia que lleve a una valoracion de la diversidad

v a una inclusion real”

Finalmente, en relacion al acompafiamiento psicoterapéutico y al trabajo del Equipo
ABBA, todos los padres entrevistados afirmaron que es muy favorable ya que, en un prin-
cipio, los ha ayudado a reacomodarse y a entender cudles son las acciones necesarias para
el desarrollo de su hijo. Asimismo, la totalidad de los entrevistados sefial6 la importancia
del enfoque con el que trabaja el grupo ABBA porque, al centrarse en el grupo familiar,
todos los integrantes son incluidos y participan del proceso de desarrollo del hijo con disca-
pacidad. Al respecto, algunos padres consideraron que s6lo con el trabajo conjunto con el
equipo psicoterapéutico, es posible no sobreproteger al hijo con discapacidad y no realizar

acciones que dificulten su autonomia.

Las verbalizaciones de los padres entrevistados mas representativas de estos puntos,

son las siguientes:

“El acompanamiento psicoterapéutico es fundamental. En un principio nos ayudo a
pensar la discapacidad no desde la falta o lo deficitario, sino como oportunidad. Al dia de
hoy, nos ayuda a reorganizarnos. Particularmente, para nosotros es muy positivo el enfo-

que centrado en la familia con el que trabaja el Equipo Psicoterapéutico ABBA porque no

32



solo acompana y guia a mi hija sino que todos los integrantes de la familia (incluso mi

mama o mi hermana han tenido consultas) recibimos apoyo y asesoramiento”

“El acomparniamiento psicoterapéutico fue clave, desde el inicio. Con mi marido nos
acercamos al equipo cuando aun estaba embarazada. Es muy importante el trabajo en con-
junto con la familia, nos ayuda mucho a reorganizarnos y vemos que esto tiene muchos
logros en el crecimiento de mi hijo. Ademas, a nosotros nos resulta dificil no sobreprote-
gerlo, y al estar nosotros también trabajando con el equipo psicoterapéutico, aprendemos

que eso lejos de ayudarlo, debilita su autonomia”

“Las intervenciones psicoterapéuticas son imprescindibles. Ademdas, el grupo AB-
BA, al tener un enfoque familiar, ayuda a que todos nos reorganicemos y hagamos lo que

sea positivo para el crecimiento de mi hijo y para que logre la mayor autonomia posible”

“El acompanamiento psicoterapéutico fue fundamental, no solo para mi hijo sino
también para nosotros. En ese sentido, es muy favorable el trabajo que realiza el equipo
porque esta enfocado en la familia, no solo en el chico con discapacidad. Y esto es muy
enriquecedor porque nos asesora en las acciones que mas benefician el crecimiento y nos
ayuda a pensarnos como un equipo, como una red en la que lo que hace cada uno, puede

ayudar o perjudicar a los otros”

“La ayuda y la contencion psicoterapéutica es muy favorable, no solo para mi hija
sino para toda la familia. El grupo ABBA trabaja con todo el grupo familiar, y esto es muy
beneficioso porque no solo la persona que tiene una discapacidad necesita asesoramiento.
Nosotros, por ejemplo, solemos hacer cosas que tienden a sobreprotegerla. A veces, no nos
damos cuenta. Y a partir de las intervenciones psicoterapéuticas nos damos cuenta que
esto la perjudican y que muchas cosas que podria resolver sin ayuda, no lo hace porque

nosotros se lo impedimos, aunque sea sin querer”

“La ayuda psicoterapéutica es muy positiva y necesaria. Al principio, nos ayudo a
reacomodarnos en la nueva situacion, y al dia de hoy, nos contiene y nos guia en un
monton de circunstancias. En este sentido, que el tipo de trabajo incluya a toda la familia,

para nosotros es muy favorable, porque constantemente nos ayudan a ordenar los roles
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dentro del grupo, a distinguir que hay acciones que pueden perjudicar, aunque a primera

vista parecieran que no, y todos vamos aprendiendo y creciendo en grupo”

“El acomparniamiento psicoterapéutico es muy favorable, no solo para mi hijo sino
para todos nosotros porque no vas asesorando para que el desarrollo evolutivo sea de la
mejor manera posible. En este sentido es muy importante que la contencion y la guia la
reciba toda la familia. Desde el principio las intervenciones psicoterapéuticas nos ayuda-
ron a organizarnos, y nos fueron consolidando como grupo, y esto es muy importante por-
que le brinda un entorno de seguridad a mi hijo que, sin sobreprotegerlo, lo afianza en sus

logros y en su crecimiento™
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9. Discusion

Después de haber recorrido el marco tedrico y los antecedentes, y haber realizado

las entrevistas, se pueden realizar las siguientes reflexiones:

En primer lugar, como ha sostenido Swain (1993), la discapacidad se define mas
como la restriccion social que aisla y excluye a la persona de la plena participacion en la
vida social, que como una consecuencia de las condiciones particulares (de la naturaleza)
del individuo. Desde un modelo social, el autor planted que las causas que originan la dis-
capacidad son preponderantemente sociales, y que no son las limitaciones individuales las
raices del problema, sino un mundo construido sin considerar la discapacidad. Desde la
misma perspectiva, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(2006) afirmo6 que “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la inter-
accion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno
que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas” (pag. 1). Estas concepciones coinciden con las respuestas de las entrevistas
realizadas ya que la totalidad de los padres consultados, al definir el término “Discapaci-
dad”, hizo referencia al hecho de ser diferente y la mayoria de los entrevistados, sefiald que
la discapacidad se define en el dia a dia, en un contexto social que no esta preparado para

aceptar la diferencia.

Por otro lado, Brodin (1999) ha desarrollado que quienes se encuentran en la situa-
cion de ser padres de un niflo con discapacidad, atraviesan una crisis que en un primer mo-
mento se caracteriza por la resistencia a aceptar las circunstancias que se presentan, y pasa-
do un tiempo, asimilan su realidad y se disponen a realizar los cambios necesarios. Este
aspecto fue confirmado en las entrevistas realizadas ya que todos los padres consultados,
expresaron que ante el nacimiento de su hijo con discapacidad, realizaron un proceso que

fue desde la negacion hasta la aceptacion y el aprendizaje que esta situacion les trajo.

Respecto a este proceso, Gonzalez Benitez (2000) consider6 que era una crisis evo-
lutiva y explicé que la misma esta en relacion con los cambios bioldgicos, psicologicos y
sociales de cada uno de los miembros de la familia, y con los cambios, en consecuencia, de

las pautas de interaccion en el contexto familiar. El autor desarrolld que en estas crisis se

35



cambian las viejas pautas de interaccion por otras nuevas, que posibilitan a cada uno de los
miembros de la familia, el desempefio de nuevas funciones en sus roles, poniendo de mani-
fiesto un desarrollo cada vez mas acabado de individuacion y de una estructura familiar
mas compleja y diferente de la anterior, que da lugar al crecimiento y desarrollo de la fami-
lia. Este punto también coincide con lo que manifestaron muchos de los padres entrevista-
dos, quienes sefialaron que ante el nacimiento de su hijo con discapacidad, tuvieron que
repensar su paternidad y su maternidad, asi como también, redefinir la relacion con su pare-

jay la dindmica familiar.

Estas experiencias de los padres entrevistados, también coinciden con los resultados
de la investigacion que realiz6 Estrada (2014), con el objetivo de conocer qué ocurre en una
familia cuando nace un hijo con discapacidad y como es vivida la experiencia de
maternidad y de paternidad cuando esta atravesada por esta situacion. En dicho trabajo, los
resultados sefialaron que el nacimiento de un nifio con discapacidad es un evento
traumatico para la familia, y también mostraron que las caracteristicas del hijo, obliga a las
familias a realizar cambios en la crianza y a ajustar expectativas sobre sus condiciones de

vida y sobre el futuro.

Considerando lo dicho, Cajal y Castillo (2002) desarrollaron que en este complejo
proceso de negacion, aceptacion y reorganizacion, la pareja transita un duelo a partir del
cual se van acomodando gradualmente a la nueva situacion. Esta perspectiva también fue
confirmada por algunos de los padres entrevistados, quienes manifestaron que en un primer
momento tuvieron un duelo respecto de lo que ellos esperaban y que luego pudieron adap-

tarse a la nueva situacion.

Por su parte, Azkoaga (2000), afirmo6 que es imprescindible que la familia aspire a
ser un entorno que potencie las capacidades de la persona con discapacidad y que la apoye
en el proceso de integracion social, que sea consciente de que las dificultades de la persona
con discapacidad no son un dato inmutable, sino que se pueden incrementar o reducir y que
para ello la familia es fundamental. Este aspecto fue confirmado en las entrevistas realiza-
das ya que todos los padres consultados afirmaron que el apoyo familiar es esencial en el

desarrollo del chico con discapacidad.
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Asimismo, Rodriguez Araya y Guerrero Castro (2012) realizaron un estudio cuyo
objetivo fue explorar los apoyos que requieren los padres y las madres de los menores con
discapacidad para potenciar la independencia de sus hijos en la cotidianeidad del hogar. Los
resultados de este trabajo mostraron la importancia del rol de la familia en el desarrollo de
la independencia del nifio con discapacidad. Este punto fue confirmado en las entrevistas
realizadas ya que algunos padres también han considerado que si la familia no confia en las
posibilidades de desarrollo de su hijo, es muy dificil que el chico con discapacidad progrese

en sus logros y vaya adquiriendo autonomia.

Otras de las reflexiones entorno a la tematica, fue la planteada por Kligman y Kanje
(2014). Las autoras afirmaron que si bien existe una legislacion, las politicas publicas atin
requieren practicas que efectivicen el paradigma de la inclusion y sostuvieron que tanto la
perspectiva pedagogica especial como las propuestas didacticas actuales que consideran las
Necesidades Educativas Especiales, estan fundadas en un modelo médico, basado en un
paradigma positivista, que no aborda, en su totalidad, la complejidad que implica la inclu-
sion del sujeto discapacitado en tanto sujeto de derecho. Estas consideraciones fueron com-
probadas en las entrevistas realizadas ya que todos los padres consultados coincidieron en
que si bien en la actualidad hay legislaciones y propuestas pedagogicas, la inclusion todavia
no esta lograda. Respecto a este punto, Booth (2000) afirm6 que es necesario intervenir
tanto en el nivel politico como en el cultural, trabajando los valores, para que se originen
practicas inclusivas en diferentes contextos sociales. Esta consideracion también coincide
con lo que expresaron los padres entrevistados quienes sefialaron que las falencias para

efectivizar la inclusion se dan en varios niveles: politico, cultural y escolar.

Asimismo, Casal y Lofeudo (2009) senalaron que abordar la complejidad de la in-
clusion, implica repensar el lugar de la Educacion Especial, y en consecuencia, el lugar que
se le asigna a la diferencia. En relacion a este punto, Albergucci (2006) destacé la necesi-
dad de integrar la educacion especial con la escolaridad comun y explicé que de esta mane-
ra, la discapacidad no es vista como un déficit, sino como una caracteristica de las personas
que, a causa de una discapacidad, requieren determinadas adecuaciones curriculares. Segin

el autor, no se trata de considerar dos subsistemas por separado, sino la necesidad educativa
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de cada alumno. Estas reflexiones fueron comprobadas en las entrevistas realizadas ya que
algunos padres también hicieron referencia a la necesidad de integrar la educacion especial
en la escolaridad comun, no como casos aislados sino como una practica que re-signifique
la discapacidad, ponga en valor el ser diferente y muestre que no solo los chicos con una

discapacidad necesitan adaptaciones de los contenidos curriculares.

Finalmente, Gonzalez del Yerro, Simén Rueda, Cagigal Gregorio y Blas Gomez
(2013), realizaron un estudio con el objetivo de describir los factores que definen la calidad
de vida de las familias de personas con discapacidad intelectual de la Comunidad de
Madrid, y las medidas que podrian mejorarla. A modo de conclusion, dicho estudio sostuvo
que la orientacion profesional centrada en la familia, aspira a mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad y la de sus familiares. También Torres y Lopez (2015)
realizaron una investigacion con el objetivo de analizar las percepciones que tienen los
padres de hijos con discapacidad intelectual, sobre la interaccion que mantienen con los
profesionales. Los resultados de dicha investigacion mostraron que un alto porcentaje de
los entrevistados tiene una experiencia buena o muy buena de su interaccion con los
profesionales, y sefialaron que esta percepcion positiva acerca de las cualidades de los
profesionales, es un aspecto fundamental en el afrontamiento de la discapacidad. Estos
aspectos fueron comprobados en las entrevistas realizadas, ya que todos los padres
consultados afirmaron que el acompanamiento psicoterapéutico es muy favorable ya que
los ha ayudado a reacomodarse y a entender cudles son las acciones necesarias para el
desarrollo de su hijo. Asimismo, la totalidad de los entrevistados sefial6 la importancia del
enfoque con el que trabaja el Equipo Terapéutico ABBA porque, al centrarse en el grupo
familiar, todos los integrantes son incluidos y participan del proceso de desarrollo del hijo

con discapacidad.

Siguiendo esta linea de pensamiento, Dempsey y Keen (2008) plantearon que el
acompafiamiento psicoterapéutico centrado en la familia, resulta de especial interés a la
hora de fomentar la autodeterminacién de la persona con discapacidad y que, por otra parte,
constituye una de las dimensiones fundamentales de su calidad de vida individual. Desde
aqui, Dunst y Trivette (2009) plantearon que es importante que las familias conozcan qué

ambitos, decisiones, acciones o tareas deberian depender del control personal de sus hijos
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con discapacidad y cudles se escapan a sus competencias. Respecto a este punto, Zulueta y
Peralta (2008) advirtieron que los padres suelen dejar poco margen para fomentar la
autonomia de sus hijos con discapacidad, generando ambitos que no favorecen el desarrollo
de la conducta autodeterminada. Para estos autores, algunas familias subestiman las
capacidades de sus hijos y se posicionan del lado de la sobreproteccion. Estas afirmaciones
coinciden con lo manifestado por algunos de los padres entrevistados quienes consideraron
que solo con el trabajo conjunto con el equipo psicoterapéutico, es posible no sobreproteger

al hijo con discapacidad y no realizar acciones que dificulten su autonomia.
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10. Conclusion

Teniendo en cuenta el marco teoérico, los antecedentes y los resultados obtenidos en
las entrevistas realizadas, es posible enunciar la siguiente conclusion sobre el proceso de
aceptacion e inclusion de la discapacidad, en padres de chicos que asisten al Centro

Psicoterapéutico ABBA:

Desde un abordaje psicopedagogico que se enfoca en el paradigma socio-cultural,
puede analizarse que el entorno familiar, ante el nacimiento de un hijo con discapacidad,
transita un proceso que va de la negacion a la aceptacion de la nueva situacion, periodo en
el cual se disponen a una reorganizacion, que orientada desde un acompafamiento integral,
favorece el desarrollo evolutivo del hijo y propicia una buena calidad de vida de todos los
integrantes del grupo. Desde aqui, otra de las conclusiones que pueden enunciarse es que en
este proceso resulta relevante una intervencion psicopedagogica centrada en la familia, que
contenga y guie no solo al chico con discapacidad sino a todas las personas del grupo
familiar, propiciando un trabajo conjunto, en red de apoyo, que fortalezca la integracion en

los diferentes ambitos de la sociedad.

Una intervencion psicopedagdgica centrada en la familia del nifio con discapacidad
es fundamental para fortalecer la educacion emocional del grupo familiar y asi, potenciar el
desarrollo humano desde la atencion a la diversidad. De esta forma se concluye que la
misma es vital para prevenir los efectos nocivos de las emociones familiares negativas,
desarrollar las habilidades para generar emociones positivas, desarrollar la habilidad de

automotivarse y adoptar una actitud general positiva ante la vida.

Respecto a las limitaciones, cabe mencionar que la restriccion principal de la
presente investigacion ha sido el tamafo de la muestra entrevistada. Para conseguir
resultados y conclusiones mds precisas y completas, seria necesario realizar un estudio mas

exhaustivo y unificado ampliando la poblacion encuestada.

Finalmente, se espera que el presente trabajo de cuenta de la complejidad del
proceso por el que transitan los padres de chicos con discapacidad, y a la vez, se sugiere el
acompanamiento psicopedagdgico centrado en la familia como practica que fortalece los

vinculos, beneficiando la calidad de vida y el desarrollo evolutivo de todo el grupo familiar.
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Por ultimo, se espera que la presente investigacion contribuya a la realizacién de acciones
politicas y culturales que lleven a cabo la inclusion y fomenten la constitucion de una

sociedad que respete la diversidad.
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ANEXO

Preguntas a padres de nifnos con discapacidad (Guion de entrevista)

® NS W

9.

. Defina el término “Discapacidad”.

(Cudles son los cambios que produjo en su familia el nacimiento de un hijo con dis-

capacidad?

. Desde su perspectiva, ;cuales son las principales dificultades que enfrenta dia a dia

una persona con discapacidad y su familia?

(Cuadl considera usted que es la funcidn de la familia en el desarrollo evolutivo de
una persona con discapacidad?

LA qué escuela va su hijo?

(Qué factores tuvo en cuenta al elegir el tipo de escolaridad de su hijo?

(Como es la relacion de su hijo con el &mbito escolar?

Sefiale qué aportes facilita el acompafiamiento psicoterapéutico, tanto a la persona
con discapacidad como a su familia.

Describa el trabajo del Equipo Terapéutico ABBA con su hijo.

10. Segun su experiencia, /las intervenciones del Equipo son favorables?;Por qué?
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Consentimiento informado

Consentimiento informado para la grabacion de las entrevistas

Este documento intenta explicarle todas las cuestiones relativas a la utilizacion que se
realizaria de sus datos de participacion en la grabacion de las entrevistas. Léalo atentamente

y consulte todas las dudas que se le planteen.

1. INFORMACION ACERCA DE LA GRABACION DE LAS ENTREVISTAS: Se lleva
a cabo la grabacion de la entrevista con fines académicos. Las grabaciones se utilizaran
para la realizacion de un estudio acerca de la aceptacion familiar de la discapacidad de
nifios que asisten al Centro Psicoterapéutico ABBA, ubicado en la zona oeste de la
Provincia de Buenos Aires para la Universidad de Flores, Facultad de Psicologia y Cs.

Sociales.

2. USO Y CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS: Los datos que se obtengan de su
participacion seran utilizados Unicamente con fines académicos y serdan publicados en un
proyecto de investigacion, guardandose siempre sus datos personales en un lugar seguro de
tal manera que ninguna persona ajena pueda acceder a esta informacion. En ningun caso se
haran publicos sus datos personales, siempre garantizando la plena confidencialidad de los
datos y el riguroso cumplimiento del secreto profesional en el uso y manejo de la

informacion y el material obtenidos.

3. REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO: Si, en el caso de decidir participar y
consentir la colaboracién inicialmente, en algiin momento de la intervencion usted desea
dejar de participar en la grabacion de la entrevista, rogamos que nos lo comunique y a partir

de ese momento se dejaran de utilizar las mismas.
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4 DECLARACION DE CONSENTIMIENTO: YO, ..ouuiiiiiiiiieeiieeeiie e,
he leido el documento de consentimiento informado que me ha sido entregado, he
comprendido las explicaciones en ¢l facilitadas acerca de la grabacion de las entrevista y
he podido resolver todas las dudas y preguntas que he planteado al respecto. También
comprendo que, en cualquier momento y sin necesidad de dar ninguna explicacion, puedo
revocar el consentimiento que ahora presento. También he sido informado/a de que mis
datos personales seran protegidos y seran utilizados unicamente con fines de formacion

académica.

Tomando todo ello en consideracion y en tales condiciones, CONSIENTO participar en la
grabacion de las entrevistas y que los datos que se deriven de mi participacion sean

utilizados para cubrir los objetivos especificados en el documento.
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